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Schwerpunkt:
Bewiltigung chronischer Krankheit

Doris Schaeffer und Martin Moers

Uberlebensstrategien —ein Phasenmodell

zum Charakter des Bewiltigungshandelns
chronisch Erkrankter

Survival strategies —a phase model on the character of coping with chronic illness

The aim of the article is to give a contribution to the theoretical discussion about chronic ill-
ness. With reference to the present theories on managing chronic illness, the authors try to ge-
neralize the knowledge about how chronically il cope with their disease and try to combine
it in a phase model. A knowledge gained from different studies they carried out corporately
or separately. This model reveals that coping with chronic illness is mainly focussed on life
which is irritated and threatened by the disease and not primarily on the disease itself. Fur-
thermore the coping strategies do not considerably change in character and purpose, they stay
relatively homogenous. In contrast to that the dealing with the disease develops apposite to
the challenges the chronically ill are confronted with,
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Ziel des Artikels ist es, zur Theoriediskussion iiber chronische Krankbeiten beizutragen.
Unter Riickbezug auf die vorliegenden Theorien zur Bewdltigung chronischer Krankbeit,
versuchen die Autoren, die in unterschiedlichen teils gemeinsam, teils getrennt durchge-
Siihrten Studien gewonnenen Erkenntnisse zum Bewiltigungshandeln chronisch Erkrank-
ver zu generalisieren und sie in einem Phasenmodell zu biindeln, das in dem Artibel vorge-
stellt wird. Dabei wird gezeigt, dass das Bewiltigungshandeln der Erbrankten vor allem auf
das durch die Krankbheit irritierte und bedrohte Leben und nicht primir auf die Krankheit
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zielt. Gezeigt wird auferdem, dass die Bewiltigungsstrategien sich in Charakter und Ziel-
setzung nicht wesentlich verindern und relativ gleichfsrmig sind. Im Gegensatz dazu aber
variiert der Umgang mit der Krankbeit. Er entwickelt sich geradezu gegenliufig zu den an
die Erkrankten gestellten Herausforderungen.

Schliisselwérter
Bewilrigung chronischer Krankheit, Krankheitserleben, Patientenperspektive, theoretisches Phasen-

modell

Einleitung

In den letzten drei Jahrzehnten wurde viel an Forschung iiber chronische Krankheiten
durchgefiihre, die allerdings sehr stark auf einzelne Krankheiten und somatische As-
pekte konzentriert ist. In Reaktion daraufwird bereits seit den 1990er Jahren kritisierr,
dass die bisherige Forschung vornehmlich der Aufenperspekrive — der Expertensicht —
verhaftet ist und sie der Patientenperspektive zu wenig Aufmerksamkeit widmet (Con-
rad 1990: 1261). Diese Situation hat sich inzwischen verindert. Vor allem im engli-
schen und anglo-amerikanischen Sprachraum existiert mittlerweile eine statcliche,
meist qualitative Forschungstradition, die sich dem Erleben und der Problemsicht der
Patienten auf chronische Erkrankung widmet. Auch in Deutschland sind in den letzten
Jahren entsprechende Studien entstanden — viele in der Pflege, etliche auch in den Ge-
sundheitswissenschaften. Meist verharren sie jedoch auf der empirischen Ebene. Ver-
suche, die gewonnenen Erkenntnisse zu generalisieren und fiir den Theoriediskurs

iiber chronische Krankheit fruchtbar zu machen, stehen noch weitgehend aus (siehe
auch Thorne et al. 2002).

Eben hier ist der Ankniipfungspunket der nachfolgenden Ausfiihrungen, die auf
unterschiedlichen qualitativen Studien iiber die Binnensichrt auf chronische Krankheit
basieren und zur Theoriediskussion beitragen wollen. Im Mittelpunkt der Uberlegun-
gen steht das Bewiltigungshandeln chronisch Erkrankter in dem oft langen und wech-
selhaften Verlauf des Krankheitsgeschehens, konkret die Frage, welchen Relevanzkrite-
rien und Priorititensetzungen es folgt und welche Logik ihm zugrunde liegt. Die The-
se, die wir hier entfalten werden, lautet, dass das vorrangige Interesse der Erkrankten
nicht der Krankheit gilt, sondern dem durch sie beschidigten Leben. Auch ihre Bewil-
tigungsbemiihungen zielen in erster Linie auf das durch die Krankheit irritierte Leben
und sind gewissermaflen als , Uberlebensstrategien® zu charakterisieren. Das hat, wie
wir in einem Phasenmodell zeigen, erhebliche Folgen fiir den Umgang mit der Krank-
heitund der Kranken- bzw. Patientenrolle.

Zur theoretischen Einordnung

Zunichst zur theoretischen Rahmung der nachfolgenden Uberlegungen: Sic kniipfen
anden laufenden Theoriediskurs iiber chronische Krankheitan und beanspruchen, ihn
mit der Konzentration auf das individuelle Bewiltigungshandeln der Erkrankten und
seine Verinderungen im Zeitverlauf um eine weitere Perspektive zu erginzen. Exem-
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plarisch sei dies an einigen, fiir den aktuellen pflegewissenschafilichen Diskurs wichti-
gen Theorieansitzen verdeutlicht'.

- Das der stresstheoretischen Tradition entstammende Coping-Konzepr (Lazarus
1966; Lazarus/Folkmann 1987; Hill Rice 2005) konzentriert sich auf das Krankheits-
verhalten, verstanden als Fihigkeit des erkrankten Individuums, mit der Krankheitssi-
tuation umzugehen oder sie zu bewiltigen. Es zielt also auf die individuelle Ebene und
auf die vom Individuum bei Stressoren oder belastenden Lebensereignissen, wie auch
chronische Krankheiten sie darstellen, zu erbringenden innerpsychischen, kognitiven
und emotionalen Verarbeitungs- und Reorientierungsleistungen. Besondere Bedeurung
wird dabei den subjektiven Situationseinschitzungen und -bewertungen beigemessen,
denn ob und inwieweit ein Ereignis oder eine Situation als belastend und damir als
Stressfaktor wahrgenommen und empfunden wird, hiingt davon ab, wie die Situations-
und Ressourceneinschitzung ausfillt. Bewiltigung wird hier also vorrangig als indivi-
duelle Krankheitsverarbeitung konzeptualisiert. Die Handlungsebene steht nicht im
Zentrum des Interesses. In Einklang damit wird dem psychologischen Coping-Kon-
zept entgegen gehalten, dass es die Dimension aktiven und in die Umwelt bzw. das Ge-
schehen eingreifenden Handelns vernachlissigt (Gerhardt 1986) und sozialen Kon-
textbedmgungen (Knoll etal. 2005; Schwarzer 1996; Schwarzer/Schwarzer 1996) wie
auch zeitlichen Gesichtspunkten zu wenig Beachtung schenkt?.

- Das in der interaktionstheoretischen Tradition stehende und auf die Arbeiten der
Forschergruppe um Strauss zuriick gehende Tiajektkonzept (Corbin/Strauss 2004;
Corbin/Strauss 1991; Strauss et al. 1991; Wiener/Dodd 1993) zielt auf eben diese Di-
mensionen®. Trajekt meint Verlaufskurve, spielt daraufan, dass chronische Erkrankun-
gen anders als Akuterkrankungen nicht zeitlich begrenzt sind und ihr Verlauf eine be-
sondere Eigendynamik aufweist: Phasen krisenférmiger Zuspitzung, Restabilisierung
und erneuter Destabilisierung stehen in einem permanenten, unvorhcrsehbaren
Wechsel und weisen den Charakter einer spiralférmigen Kurve auf, deren Tendenz
langfristig nach unten neigt (siche dazu Corbin 2001; Corbin/Strauss 1988; Strauss et
al. 1984). Das Trajektkonzept fokussiert einerseits a) auf diese temporalen Aspekte
oder — anders formuliert — auf die prozessuale Eigendynamik des Verlaufs chronischer
Krankheit und andererseits b) auf die dabei anstehenden Handlungsaufgaben und das
interaktive Geschehen. Denn chronische Krankheit oder Funktionseinbuflen fordert
nicht einzig den Erkrankten, sondern auch den Angehérigen und den involvierten Ge-

1 Die Theorieansitze kénnen hier nur skizzenhaft und damit tendenziell verkiirzt dargestellt werden. Ausfiihrlich
werden sie in dem derzeit in Vorbereitung befindlichen Buch ,Bewiltigung chronischer Krankheir im
Lebenslauf®, herausgegeben von D. Schaeffer, erérrert.

2 Die in der US-amerikanischen pflegewissenschaftlichen Diskussion viel beachteten Arbeiten von Mishel iiber
Unsicherheit und chronische Krankheit (Mishel 1988, 1999) reihen sich hier ein. Auch in ihnen gilt das Interesse
den Kognitions- und Bewiltigungsprozessen, die analog zu den Coping bzw. Stresstheorien konzeptualisiert wer-
den. Mit anderen Worten, wie die Unsicherheit und Ungewissheit in ihrer Vieldimensionalitit bewiltigt werden
kann, hingt von der subjektiven Siruationseinschitzung und -bewertung ab — daven, ob sie als Bedrohung oder
Chance wahrgenommen wird {vgl. Hill Rice 2005; Barron 2005)).

3 Sie spielen bereits in friiheren Arbeiten — etwa in Glaser/Strauss (1965) und Strauss et al. (1984) — eine wichtige
Rolle.



Pflege & Gesellschaft 13.Jg. 2008 H.1 Schwerpunkt

sundheitsprofessionen eine ganze Reihe an Bewiltigungs- und Interaktionsleistungen
ab, deren Resultat auf den Krankheitsverlauf zuriickwirke. Er ist somit nicht nur durch
das blofe somatische Krankheitsgeschehen geprigt, sondern wird in seinem Gang ent-
scheidend durch das Handeln aller an der Krankheitsbewiltigung beteiligten Akteure
beeinflusst und auch geformt. Auch dieser Durchformung gilt das Interesse im Trajeke-
konzept. Dabei wird Bewiltigung — Corbin/Strauss sprechen von »Management™ —als
Arbeit konzeptualisiert. Diese basiert auf Aushandlungsprozessen, denn die anzuge-
henden Aufgaben sind nicht eindeutig und verindern sich zudem permanent im Ver-
lauf der Krankheit. Sie bediirfen deshalb der fortlaufenden Abstimmung unter den be-
teiligten Akreuren, in die deren subjektive Situationsdefinitionen eingehen. Die Situa-
tionsdefinitionen wiederum sind nicht statisch, sondern entstehen in fortlaufenden
Interaktions- und Aushandlungsprozessen mit anderen. Im Zentrum der Aufmerk-
sambkeit steht hier also die Krankheitsbearbeitung und das soziale, interaktive Gescheben
aller an der Bewilrigung — dem Management — des Krankheitsverlaufs beteiligren Ak-
teure.

Diese beiden, zweifelsohne wichtigsten Theorieansitze haben auch den pflegewis-
senschaftlichen Theoriediskurs iiber chronische Krankheit inspiriert, in dem — wie
nachfolgend exemplarisch zu sehen sein wird — auf diese beiden Konzepte rekurriert
wird, in dem Bestreben, einzelne Aspekte zu vertiefen oder pllegewissenschaftliche Ak-
zZente zu setzen.

- Dasder pflegewissenschaftlichen Diskussion entstammende und hier viel beachtete
willness constellation model“von Morse/Johnson (1991) steht in der Tradition des Co-
pingkonzepts. In Einklang damit widmen sich auch Morse/Johnson vornehmlich dem
Krankheitsverhalten, bemessen aber dem subjektiven Krankheitserleber und auch so-
zialen Dimensionen gréfere Bedeutung bei. Denn das Interesse von Morse/Johnson gilt
dem Krankheitserleben und -verhalten des Erkrankten und seiner Angehérigen sowie
dem Zusammenspiel zwischen ihnen’, weil chronische Krankheit immer auch das sozi-
ale Umfeld bzw. die Familie des Erkrankten berrifft, familiale Rollen, Beziechungen und
Interaktionen verindert und zum Verlust von Normalicit fiihrt. Deshalb betrachten
Morse/Johnson primir die von den Erkrankten und ihren Angehérigen zu integrieren-
den Krankheitsfolgen und die dazu von ihnen zu erbringenden Kompensations- und
Anpassungsleistungen, deren Ziel - so ihre These — in der Wiedererlangung von Nor-
malitit (,regaining normalcy®, ebenda: 317) besteht. Zur Beschreibung dessen entwi-
ckeln sie ein Phasenmodell, in dem — Ghnlich wie im Trajektkonzept — das soziule Bewil-
tigungsgeschehen im Mittelpunke steht, das sich hier aber ausschliellich auf das Zu-
sammenspiel der Erkrankten und ihren Angehérigen konzentriert. Auch temporale
Aspekte finden in dem Phasenmodell Beriicksichtigung, wobei aber nur ein Abschnitt
des Krankheitsverlaufs — die sich meist schleichend ankiindigende und dann von ciner

4 Dem Begriff Management wird der Vorzug vor dem der Bewiltigung gegeben, um zu unterstreichen, dass die
bereiligten Akteure als aktiv handelnde und nichr nur als passiv verarbeitende Subjekte begriffen werden.

5 Der Einfluss des Trajekrskonzepts auf das ,illness constellation model” ist hier deutlich erkennbar, wird von
Morse/Johnson aber nur sehr verhalten angedeutet.
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akuten Krise begleitete Phase der Krankheitsmanifestation und deren Verarbeitung —
in den Blick genommen wird.

- Auch die niederlindische Pllegewissenschaftlerin Grypdonck (Grypdonck 1999,
2005) widmet sich — unter Riickbezug auf sozialphinomenologische Uberlegungen —
dem Krankheisserleben und damit der Bedeutung, die der Krankheitswirklichkeir fiir
die Betroffenen zukommit, Krankheit gilt in dieser Perspektive ebenfalls nichr als »ob-
jektives®, sondern als »subjektives Geschehen, das seine besondere Ausprigung erst
durch das Erleben der Person des Kranken und die Bedeutung, die der Erkrankung
subjektiv verliehen wird, erhilt (ebenda: 18). In ihren an die vorliegenden theoreti-
schen Erkenntnisse und speziell das Trajektkonzeptanschliefenden Ausfiihrungen legt

srypdonck besonderen Wert auf den Perspekrivwechsel von der Krankheits- hin zur
Lebensorienticrung, weil — so die zentrale Erkenntnis und These — chronische Krank-
heit nur einen Teil des Lebens chronisch kranker Menschen ausmacht und sie die Er-
krankten zugleich mit zahlreichen Verinderungen ihres bisherigen Lebens konfron-
tiert, die ebenso wie die Krankheit der Bewiltigung harren. Diese Verinderungen theo-
retisch fassbar zu machen und vor allem: sie in ihren konzeptionellen Implikationen fiir
die Pflege zu reflektieren, gilt das Interesse Grypdoncks®. Die zur Krankheitsbewilti-
gung erfolgenden Anstrengungen der Erkrankten werden kaum in den Blick genom-
men, vorrangig die an die Pflege gestellten Anforderungen dabei diskuriert, das Leben
iiber die Krankheit zu stellen.

Dieser kurze Abriss deutet an, wie weitreichend die zwei dominanten Theorieansic-
ze — das Coping- und das Trajeltkonzept — auch den pflegetheoretischen Diskurs und
die hier vorgelegten Theorieversuche zur Bewiltigung chronischer Krankheit beein-
flusst haben. Das gilt auch fiir unsere Uberlegungen, mit denen wir unter Rekurs auf
diese Theorieansitze eine weitere theoretische Perspektive einbringen.

Im Zentrum des Interesses steht dabe dhnlich wie auch bei den dargestellten Theo-
rieansitzen das subjektive Krankheitserleben und -verhalten, wobei wir die Aufmerk-
samkeit auf einem speziellen Aspekt richten: auf die scheinbaren Ungereimtheiten des
Bewiltigungshandelns chronisch Erkrankter, wenn es darum geht, sich mir einer sich
manifesticrenden und fortan das Leben begleitenden chronischen Krankheit zu arran-
gieren und iiber die Zeit mit den durch sje aufgeworfenen Handlungsherausforderun-
gen umzugehen. Wie zahlreich, unterschiedlich gelagert und komplex diese sind, wur-
de in den vergangenen Jahren in zahlreichen Arbeiten gezeigt (ex. Charmaz 1991,
2000; Corbin/Strauss 2004; Grypdonck 1999, 2005; Hyman/Corbin 2001; Miiller-
Mundrt 2005; Schaeffer 2004) auch wie scheinbar diffus sich das Patientenhandeln oft
ausnimmt. Vor allem, wenn die Expertensicht eingenommen wird, scheint das Patien-
tenhandeln vielfach unangemessen zu sein und keiner rationalen Logik zu folgen. Be-
trachtet man es hingegen aus der Binnensicht der Erkrankten ist es hochrational, folgt
aber anderen Relevanzkriterien und Priorititen als von professioneller Seite unterstellt.

6 Einer ihnlichen Anniherung folgte die US-amerikanische Plegewissenschaftlerin Travelbee (1997) und wie
Grypdonck beanspruchre auch sic, eine normative Theorie zur Pflege chronisch Kranker zu entwickeln.
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Diese offen zu legen und das individuelle Bewiltigungshandeln in seiner Logik und
Sinnhaftigkeit zu entschliisseln, ist Absicht unserer Ausfiihrungen.

Theoretisch kniipfen sie an das Trajektkonzept an, rekurrieren also auf die tempora-
len und dynamischen Besonderheiten chronischer Krankheit, betrachten allerdings
weniger —wie etwa Strauss/ Corbin oder auch Morse/Johnson — das soziale und interak-
tive Geschehen, sondern verharren bei dem erkrankten Individuum und dessen zur Be-
wiltigung der Krankheitssituation unternommenen Handlungsanstrengungen. Be-
wusst sprechen wir von Bewiltigung und nicht von Coping, denn das Interesse gilt
nicht der psychischen Verarbeitung von chronischer Krankheit, wie sie im Copingkon-
zept und auch der psychologischen Diskussion iiber Bewiltigung im Vordergrund
steht (exempl. Briiderl 1988; Tesch-Rémer et al. 1997), sondern den aus chronischer
Krankheit erwachsenen Handlungserfordernissen und den in Reaktion darauf von den
Erkrankten gesuchten und gefundenen Strategien des Umgangs mit ihnen. Um die da-
zu erforderlichen Handlungsprozesse zu unterstreichen, wird in der soziologischen
Diskussion dem psychologischen coping das soziale coping zur Seite gestellt. Soziales
coping wird definierc als aktiv eingreifendes Handeln in die Umwelt, das zu einer akti-
ven Verinderung oder den Versuch einer Verinderung der Umwelt fithrt (Gerhardt
1993: 35) —eine aus unserer Sicht ebenfalls zu eng anmutende Beschreibung der Hand-
lungs- und Bewiltigungserfordernisse bei chronischer Krankheit, die dem fiir sie typi-
schen Spannungsverhiltnis von Handeln und Erleiden und der in etlichen Phasen des
Krankheitsverlaufs dominierenden konditionellen Gesteuertheit (Schiitze 1981) nicht
gerecht wird. Die Forschergruppe um Strauss wiederum greift — wie erwihnt —auf den
Begriff ,Management" zuriick und will damit ebenfalls die Dimension aktiven, ,bear-
beitenden® Handelns betonen (Corbin/Strauss 2004; Corbin/Strauss 1998; Strauss et
al. 1991; Strauss et al. 1984). Der Managementbegriff hat im deutschen Sprachge-
brauch jedoch eber technisch-instrumentellen Charakter und wird zudem vorwiegend
verwendet, um die sich auf der Akteursebene stellenden (Steuerungs- und Bearbei-
tungs-) Probleme zu beschreiben. Auch er scheint daher nicht geeignet, sodass hier dem

Bewiltigungsbegriff der Vorzug gegeben wird.

Bewiltigung meint dabei — wie nochmals hervorzuheben ist — die von dem erkrank-
ten Individuum unternommenen Handlungsanstrengungen, um mit der Krankheits-
situation und ihren zahlreichen biographischen, sozialen, alltagsweltlichen und krank-
heitsbezogenen Implikationen umzugehen. Darin ist sowohl das aktiv eingreifende,
wie auch das reaktive bzw. passive Handeln eingeschlossen. Mit dieser Unterscheidung
ist nochmals das Spannungsverhiltnis von Handeln und Erleiden angesprochen: Denn
wie alle Verlaufskurven weisen auch chronische Krankheiten eine kaum vorhersehbare
und nur schwer zu kontrollierende Eigendynamik auf, die zwischenzeitlich Prozesse
des Erleidens und Ausgeliefertseins erzeugt, bestenfalls konditionell gesteuertes Agie-
ren erlaubt und kaum aktiv steuerndes Handeln erméglicht (Schiitze 1981; Strauss
1993). Doch dhnlich wie auch Nicht-Kommunikation eine Form der Kommunikation
darstellt, stellen auch konditionell gesteuertes Agieren, reaktives Handeln und passives
Erleiden Formen des Handelns dar, beeinflussen den Verlauf der Ereignisse und sind
daher in die Betrachtung einzubeziehen.
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Betrachtet man die Strategien im Zeitverlauf wird sichtbar, dass sie nicht gleichfor-
mig sind, sondern sich im Verlauf des Krankheitsgeschehens verindern. Ursichlich da-
fiir ist, dass die Krankheit nicht zum Stillstand gebrache werden kann und immer wie-
der neu und anders ihren Tribut zollt. Faktisch kann das Leben mit chronischer Krank-
heit daher als ein den Erkrankten abgetrotzter Lernprozess konzeptualisiert werden, im
Zuge dessen auch die Bewiltigungsbemithungen angepasst und modifiziert werden
miissen. Dennoch verindern sich die einmal von den Erkrankten eingeschlagenen Be-
wiltigungsstrategien nicht grundlegend. Modifikationen berithren meist nur die
Oberfliche ihres Handelns. Im Gegensatz dazu aber variiert der Umgang mit der
Krankheit und der Kranken- bzw. Patientenrolle. Ist er anfinglich durch hohe Compli-
ance geprigt, so entwickelt er sich im Verlauf der Krankheit geradezu gegenliufig zu
den an die Erkrankten gestellten Herausforderungen, wie wir nun nachfolgend in ei-
nem Phasenmodell zeigen.

Phasenmodell zum Verlauf und Charakter
des Bewiltigungshandelns chronisch Erkrankter

Im Mittelpunkt des aus der Binnenperspektive entwickelten Phasenmodells steht das
Bewiltigungshandeln chronisch Erkrankrer — konkret: das Erleben und der Umgang
mit der Krankheit, den durch sie in ihrem Leben aufgeworfenen Handlungsherausfor-
derungen und der Kranken- bzw. Patientenrolle —in den unterschiedlichen Phasen des
Krankheitsverlaufs. Die cinzelnen Phasen haben idealtypischen Charakter und verlau-
fen individuell unterschiedlich. Sie stellen sich zudem bei chronisch degenerativen psy-
chischen Erkrankungen tendenziell anders dar als bei chronisch progredienten Erkran-
kungen bzw. solchen, die mit kognitiven Einbufen einhergehen. Gleichwohl sind ein-
selne FElemente dieses auf der Basis des Bewiltigungshandelns von Menschen mit
chronisch progredienten Erkrankungen entwickelten Phasenmodells bei allen chroni-
schen Erkrankungen anzutreffen. Dennoch gilt es immer im Auge zu behalten, dass
Menschen entsprechend ihres eigenen Lebensentwurfs und nicht einem Phasenmodell
folgend leben, sei es auch noch so sehr aus der Subj ekrivperspektive entwickelt. Model-
le mit ihren verallgemeinerten erklirenden Konzepten vermogen lediglich einen heu-
sistischen Rahmen zu bieten, der dazu behilflich ist, den individuellen Fall — das Einzel-
schicksal —im Licht dieser Konzepte besser zu verstehen.

Im Vorfeld der Diagnose

Selten entstehen chronische Krankheiten von heute auf morgen. Meist haben sie eine
lange und oft sogar Jahre wihrende Vorlaufzeit, bevor sie endgiiltig manifest werden.
Gleichwohl zeigen sich Vorboten, stellen sich zunichst unscheinbar anmutende kér-
perliche Verinderungen ein, entwickeln sich dann deutlichere Beschwerden und
schlieRlich irritierende Symptome. All diese Krankheitsanzeichen zu interpretieren, ist
fir die Betroffenen nicht einfach, weil sie auf eine Leerstelle in ihrem Erfahrungsreper-
oire treffen. Zudem sind sie meist mehrdeutig und sperren sich einfachen Zuordnun-
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Zugleich wird einem bislang unterbeleuchteten Aspekt besondere Beachtung ge-
schenkt: der Frage, wie die Erkrankten die Kranken- und Patientenrolle und die ihr bei
chronischer Krankheit innewohnende Ambiguitit handhaben (dazu Schaeffer 2004).
Denn anders als Akutkranke sind chronisch Erkrankte durch die Krankheit zwar pha-
senweise in ihrer Autonomie, Handlungsfihigkeit und ihren sozialen Teilhabemog-
lichkeiten eingeschrinkt, phasenweise hingegen nicht. Sie sind also gewissermafen ge-
sund und krank zugleich, befinden sich dabei allerdings nicht im Zustand vollstindi-
ger, sondern ,bedingter” Gesundheit bzw. Krankheit (Gerhardt 1993; Paterson 2001).
Der Frage, was es aus der Patientenperspektive beschen bedeutet, mit dieser Ambi-
guitdt zurechtzukommen, gilt ebenfalls das Interesse. Auch dabei wird Zeitverlaufsge-
sichtspunkten besondere Aufmerksamkeit geschenkt, denn je weiter die Krankheit
voranschreitet, desto weitreichender ist dje Einschr’dnkung ihrer Autonomie und ihres
Handlungsvermagens und desto schwieriger ist es, in dieser Ambiguitit eine Balance
zufinden und die eigene Situation zu steuern.

Die Datenbasis unserer Ausfiithrungen bilden unterschiedliche, teils gemeinsam,
teils getrennt durchgefiihrte qualitative Studien iiber chronische Krankheit”. Das
Interesse dieser Studien galt der Frage, wiesich das Erleben (die Problemwahrnehmung
und -einschitzung) chronischer Krankheit subjektiv darstellt, wie sich die durch sic
aufgeworfenen Handlun gsherausforderungen im Verlauf des oft lan gen Krankheitsge-
schehens aus der Binnenperspektive ausnehmen und welcher Umgang mit ihnen und
der (Krankheits-)Situation gesucht und gefunden wird. Mehrheitlich waren die Stu-
dien als Lingsschnittuntersuchungen angelegr, erméglichren also nicht nur eine Mo-
mentaufnahme, sondern erlaubten die Krankheitsverliufe und das Bewiltigungshan-
deln der Erkrankten iiber einen lingeren Zeitraum zu verfolgen.

Die theoretisch zentrale Erkenntnis, zu der wir in diesen Studien gelangt sind und
hier thesenférmig darlegen wollen, lautet wie eingangs bereits skizziert, dass das primi-
re Interesse der Erkrankten nicht der Krankheit, sondern dem durch sie irritierten Le-
ben gilt. Denn aus Sicht der Erkrankten beriihre die Krankheit alle Dimensionen ihres
Lebens, ruft zahlreiche Irritationen hervor, provoziert Unsicherheiten, ja beschidigt
ihr Leben. Dies erklirt, warum auch ihre Bewiﬂtigungsbemﬁhungen in erster Linie auf
das durch die Krankheit aus den Fugen geratene Leben konzentriert sind und keines-
wegs —wie stillschweigend angenommen — vorrangig und allein an das direkte Krank-
heitsgeschehen adressiert sind. Die dazu individuell gesuchten und gefundenen Bewil-
tigungsstrategien kénnen héchst unterschiedliche Ausprigungen annehmen, verfol-
gen aber immer das Ziel, das durch die Krankheit beschidigte Leben zu reparieren und
wieder unter Kontrolle zu bringen und kommen gewissermaflen Uberlebensstrategien
gleich.

7 Dazu gehéren unterschiedliche Studien iiber die Bewiltigung und Versorgungsnutzung von HIV- und
AidsErkrankren (Rosenbrock/Schaeffer 2004; Schaeffer 2004; Schaeffer/Moers 2003), eine Studie iiber
Fallverliufe von Sterbenden (Schaeffer 2005; Schaeffer et al. 2003), eine Studie tber die Bewiltigung von chro-
nischem Schmerz (Miiller-Mundt/Schaeffer 2002), cine Studie iber die Bewiltigung komplexer
Medikamentenregime bei chronischer Krankheir (Schaeffer et al. 2005), eine europiische Studie zur Bewiltigung
chronischer Krankheir im Alter (Garms-Homolova/Schaeffer 19892, b; Garms-Homolova et al. 1991).
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